Entretien entre le patient 
et une equipe de soins palliatifs 


D ans les suites d’une consultation 
medicale hospitaliere, M. J. apprend 
qu’il souffre d’une sclerose laterale 
amyotrophique a un stade avance. II a 
compris qu’il ne peut pas guerir. 

II en discute avec son medecin traitant et 
evoque avec lui les soins palliatifs et souhaite 
rencontrer notre equipe mobile 
d’accompagnement en soins de support 
et palliatifs afin de connaitre les aides qui 
pourraient lui etre proposees. 

II s’ensuit une premiere rencontre entre 
M. et Mme J., le medecin traitant et des 
membres de notre equipe. Puis une 
deuxieme rencontre, quelques jours apres, 
pour expliquer les demandes usuelles des 
malades ou de leurs families, au domicile. 
L’entretien est partiellement rapporte 
ci-dessous. 

Que souhaitez-vous pour I’avenir? 

M. J. repond : «Je souhaite rester chez moi, 
jusqu’au dernier soupir, quitte a ce qu’il y ait 
quelques hospitalisations ponctuelles. » 

De quoi avez-vous besoin ? M. J. repond : 

« Bien sur des soins, aides a la toilette. . . 
mais, aussi, de soutien psychologique. . . 
autour de ce que je ressens. . . J’ai le moral 
en berne a cause de ce que je ne peux plus 
faire. . . Je ressens le besoin d’etre seul et je 
crains la solitude. . . Mais j’ai aussi besoin 
d’aide pour mon entourage, pour ma femme 
quand elle est a 15” par exemple a cause 
d’evenements familiaux ou amicaux 
importants (fiangailles), durant lesquels je ne 
pourrai pas tenir le coup, alors que je sens 


que ma femme a besoin d’y ailer. » 

Mme J. intervient : « Notre demande est 
sans doute trop grande, il faudrait un 
personnel specifique, une presence, un 
soutien, on se sent tres seuls, je suis 
24 h/24 h en face de mon probleme, je suis 
completement isolee, c’est tres lourd, je suis 
saturee, personne ne peut rien faire. . . II 
faudrait alleger ma charge, faire les courses, 
m ’aider ; je ne peux plus alter a la poste ; 
que quelqu’un propose de le sortir en 
promenade. Je voudrais voir ma fille mais 
pas le laisser seul. » 

Vous vous sentez seule, vous ne voyez 
personne ? Mme J. repond : « II faudrait 
changer la societe ; que les gens ne vous 
disent plus : “II yen a assez de vous 
entendre dire que cela ne va pas” ; j’ai une 
amie celibataire qui me dit : “Tu m’appelles 
quand tu veux”. . . je I’ai appelee quatre fois, 
a chaque fois elle ne pouvait pas, je ne 
t’appeiterai plus jamais. . . Cela rappelle la 
chanson de Benabar “Quand tu as besoin, 
appelle-moi, mais je ne prends pas I’avion, 
j’ai le mat de I’air, je ne conduis pas. . . 
Finalementne m’appelle pas !”». Elle 
ajoute : « Notre entourage n’accepte pas de 
nous voir comme cela et nous reproche de 
ne pas avoir “integre le rythme" ». 

M. J. ajoute : «Au telephone, quand on dit 
que cela va mal, on vous repond : “Ah, tu as 
la voix d’un jeune homme ; il faudrait que 
vous fassiez ceci, cela. . . ” Les gens ne vous 
croient pas, ils disent que vous en rajoutez. . . 
Inconsciemment, il peut alors se creer une 


regrettable Incomprehension entre le malade 
et son entourage. . . Cela cree un cercle de 
resonance d’un tam-tam destructeur. » 

Mme J. reprend : « Maintenant, si vous me 
demandez comment je vais, je ne reponds 
plus ... » 

C’est une souffrance importante ? : * Oul ». 
Majeure ? « Oui ». 

Vous en avez parle avec votre medecin 
traitant ? « Non - que voulez-vous qu’il 
fasse ? » 

L’entretien se termine sur I’accord partage 
entre les epoux qu’il taut prendre soin du 
patient comme de ses accompagnants, 
1‘importance que I’epouse aille aux fiangailles 
et sur des propositions, pendant son 
absence, de soutien au domicile par des 
equipes relais (reseau, HAD...) ou une 
hospitalisation de repit de proximite ou pres 
du lieu des festivites familiales. 

Cette situation demontre la solitude que 
peuvent ressentir les aidants, d’autant plus 
intense qu'ils ne se sentent pas autorises a en 
parler. Cette spirale de I’isolement mene a 
I’epuisement familial, pourvoyeur frequent 
d ’ hosp italisations en fin de vie « par obligation » ! 
Elle montre aussi les limites de I’intervention 
« isolee » du medecin traitant. Celui-ci ne 
decele pas forcement toutes les facettes du 
probleme (meme et parfois surtout quand il 
connait [trop] bien la famille). Le patient et sa 
famille ne se sentent pas forcement autorises 
a « tout » lui faire porter (comme dans 
I’exemple ci-dessus). D’ou I’interet 
d’intervenants exterieurs comme les reseaux, 
une equipe mobile de soins palliatifs. . . 

Cette attention et cette aide aux aidants sont 
egalement une mission et un role majeur des 
associations de benevoles accompagnants. 


fois, ce retour n’est pas un retour pour mourir chez soi mais bien 
un retour pour vivre et etre chez soi, souvent pour se retrouver. 

Pour qui ? « Les reseaux de sante de soins palliatifs s ’adressent 
a toute personne, quel que soit son age, atteinte d’une maladie 
grave evolutive ou mettant en jeu le pronostic vital, en phase 
avancee ou terminale, ainsi qu’a sa famille et ses proches ». 3 

Objectifs et enjeux : « Permettre a la personne en situation pal- 
liative de beneficier de soins de qualite, en particulier pour soula- 


ger la douleur physique et psychique, sur le lieu de vie de son 
choix », 3 mais aussi et surtout « privilegier la prise en charge de 
proximite et la continuite des soins ». 4 

Coordinateur et mediateur; le reseau articule et soutient le tra- 
vail pluridisciplinaire et interdisciplinaire. C’est ce que I’on 
nomme « fonction d’appui » : intervention au sein de I’institution 
accueillante pour evaluer et coordonner le retour a domicile et/ou 
intervention au lieu de vie du patient, pour evaluer la situation 
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